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RESUMEN
En sociedades actuales, niños, niñas y jóvenes con enfermedades raras se enfrentan a barreras
discapacitantes y excluyentes. ¿Cómo fomentar un carácter ético, resiliente y empoderado en sus
familias que les permita mejorar su calidad de vida? Para responder a esta pregunta, INèDITHOS,
un proyecto de Pedagogía Hospitalaria, busca mejorar la calidad de vida de niños, niñas y jóvenes
con enfermedades raras a través de la intervención e investigación educativa y tecnológica desde un
ámbito universitario en Mallorca, España.
En este contexto y en el marco de investigación de una tesis doctoral, pretendemos generar prin-
cipios éticos interdisciplinares que sirvan como referencia a los diferentes profesionales que parti-
cipan en el ámbito de la Pedagogía Hospitalaria y que dan soporte a familias con algún miembro con
enfermedad rara. La metodología de investigación se está realizando en tres fases: a) revisión sis-
temática de la literatura científica actual sobre la relación entre ética, resiliencia familiar y empode-
ramiento comunitario; b) grupos focales de discusión con profesionales de los ámbitos sanitario,
educativo y psico-social que se relacionen con el ámbito de las enfermedades raras para cartogra-
fiar sus perspectivas sobre una atención integral a este sector de la población; y c) análisis desde
una teoría crítica social para proponer principios éticos en pedagogía hospitalaria.
Para esta comunicación presentaremos los avances en la investigación realizada, que se encua-
dra en el primer objetivo de la tesis doctoral. Por tanto, el resultado esperado de este ámbito es for-
jar un marco teórico coherente que permita cartografiar las perspectivas de los profesionales impli-
cados en la atención integral de familias con enfermedades raras. 
Palabras clave: ética; resiliencia familiar; prácticas interdisciplinarias; enfermedades raras;
pedagogía hospitalaria; educación inclusiva.
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societies, children and young people with rare diseases have disability barriers and social exclusion.
How to build an ethical, resilient and empowered character in their families that allows them to
improve their quality of life? To answer this question, INèDITHOS, a project of Hospital Pedagogy,
aims to enhance their quality of life through intervention and educational and technological research
from a university setting in Mallorca, Spain.
In this context and in the framework of research of a doctoral thesis, we claim to build interdis-
ciplinary ethical principles so that they serve as reference to the different professionals that partici-
pate in the field of Hospital Pedagogy and that support families with a member with a rare disease.
The methodology of the research is being carried out in three phases: a) systematic review of the
current scientific literature about the relationship between ethics, family resilience and community
empowerment; b) focus groups for discussion with health, education and psychosocial profession-
als that assist families with a member with a rare to cartograph their perspectives on integral care
for this sector of the population; and c) analysis from a social critical theory to propose ethical prin-
ciples in Hospital Pedagogy.
For this communication we will explain to the advances in our research, which is part of the first
objective of the doctoral thesis. Therefore, the expected results of this field are to build a coherent
theoretical framework to cartograph and to analyse the perspectives of professionals involved in the
integral care of families with Rare Diseases.
Keywords: ethics; family resilience; interdisciplinary placement; rare diseases; hospital peda-
gogy; inclusive education.
ANTECEDENTES DE LA TEMÁTICA
Como preámbulo a la presente investigación, surge la inevitable pregunta: ¿Qué son las
Enfermedades Raras? Siguiendo a Avellaneda (2007) “Las ER en su mayoría son enfermedades cró-
nicas que producen una gran morbilidad y mortalidad prematura, además de un alto grado de dis-
capacidad y dependencia y, por tanto, un deterioro significativo de la calidad de vida de los afecta-
dos” (2007, p. 179). 
El constructo “raras” aparece debido a la poca prevalencia de dichas enfermedades. En este sen-
tido, “empezó a utilizarse en el ámbito epidemiológico y sanitario en los Estados Unidos a principios
de los años ochenta, cuando se acuñó el término (“Rare Diseases”) para referirse a aquellas enfer-
medades que afectaban a menos de 200.000 personas en todo el país”(FEDER (Federación Española
de Enfermedades Raras), 2018, p. 19), por tanto, no tiene ninguna connotación peyorativa en tér-
minos de discapacidad o mortalidad, ni debería tenerlo ante la sociedad. 
Ante esta circunstancia, no hay una número homogéneo de prevalencia mundial. El porcentaje
designado a la prevalencia de una ER dependerá del contexto socio-político. Así, según la FEDER
(Federación Española de Enfermedades Raras) en el Estudio ENSERio -actualizado en 2018-, men-
ciona que en España. y en la UE, se denominan ER aquellas enfermedades cuya prevalencia está por
debajo de 5 por cada 10.000 habitantes (2018, p. 19). En la línea  del estudio ENSERio (2018), las
ER son un conjunto de enfermedades que mantienen un nexo fuerte con su entorno familiar y social,
además, su alta diversidad interna, les hace compartir la necesidad de enfrentar, por un lado, las
carencias estructurales del sistema social para atender sus demandas y, por otra, el desconoci-
miento y aislamiento (o dispersión) y el rechazo social. 
Ante esta realidad, el proyecto INèDITHOS -nacido en el contexto universitario de las Islas
Baleares- es, en palabras de sus fundadores, un proyecto de voluntariado universitario dirigido a
mejorar la calidad de vida de niños y jóvenes en situación de enfermedad cuyo objetivo principal está
puesto en ofrecer atención psicopedagógica a niños y jóvenes que padecen enfermedades crónicas
y, de manera especial, enfermedades raras. Además, aplicando la metodología Aprendizaje-Servicio
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(ApS), INèDITHOS es un espacio de formación e investigación en pedagogía hospitalaria que pre-
tende completar la formación universitaria de los estudiantes de la Universitat de les Illes Balears
(Negre Bennasar & Verger Gelabert, 2019).
En este campo surge la presente investigación que pertenece al proyecto “Soluciones educati-
vas para mejorar la calidad de vida de niños con enfermedades minoritarias desde una intervención
innovadora y transdisciplinar” (EDU2016-79402-R) financiado por el Ministerio de Economía,
Industria y Competitividad. El proyecto manifiesta la necesidad de analizar y potenciar la interdisci-
plinariedad entre los profesionales educativo, sanitario y psico-social que atienden a niños y ado-
lescentes con ER dentro del contexto de las Islas Baleares.
Siguiendo la línea de intervención e investigación, el modelo más idóneo para fomentar la cali-
dad de vida es el centrado en la familia. Este enfoque considera que las familias son un pilar funda-
mental en la toma de decisiones informadas, siendo así, el centro desde donde se inicia el fomento
a la calidad de vida de niños y adolescentes con ER. Por otro lado, tener un enfoque familiar per-
mite una atención integral, que no sólo cubra las necesidades del niño o adolescente, sino también,
las necesidades de la familia que además de contribuir en la salud física y emocional de sus miem-
bros, la familia puede ser víctima potencial de los efectos de la enfermedad (Grau Rubio, 2013).
Con este enfoque de atención centrado en la familia, la interdisciplinariedad es vital para fomen-
tar la calidad de vida, no sólo desde un ámbito educativo, sino también biomédico, psicosocial e
incluso, ético y filosófico. Pero, ¿qué pilares debe seguir esta interdisciplinariedad para una correc-
ta atención integral e inclusiva? ¿qué perspectivas tienen los profesionales implicados frente a una
enfermedad rara? ¿cómo fomentar un carácter ético, resiliente y empoderado en sus familias que
les permita mejorar su calidad de vida?  
Estas preguntas sugieren responder desde una perspectiva reflexiva que cimiente una posición
crítica ante la dificultades que se enfrenta este sector de la sociedad. El constructo teórico de nor-
matividad vital (Canguilhem, 1991), el enfoque de empoderamiento comunitario (Rose, 2007) y el
enfoque de resiliencia familiar centrado en el ciclo vital y variables clave en el sistema familiar
(Rolland & Walsh, 2006) aparecen como sustentos para una atención inclusiva, integral e interdis-
ciplinar.  
OBJETIVOS DE LA INVESTIGACIÓN
Objetivo general: Proponer un protocolo ético-pedagógico que posibilite a profesionales educa-
tivos, sanitarios y psicosociales una atención inclusiva e integral a familias con alguna enfermedad
rara. Responde a la pregunta de investigación: ¿Cómo generar entornos éticos de atención integral
en los sectores educativos, sanitarios y psicosociales que favorezca el afrontamiento familiar de una
EERR?
Objetivo específico I (Primera fase de la tesis): Estado de la cuestión sobre la relación entre
ética, resiliencia familiar y empoderamiento comunitario en el campo de las enfermedades raras.
Con este objetivo se pretende responder a la siguiente pregunta de investigación: ¿Cuál es el esta-
do de la cuestión sobre la relación entre entornos éticos profesionales, resiliencia familiar y empo-
deramiento comunitario en la atención sanitaria, educativa y psicológica a familias con algún miem-
bro con ER?
METODOLOGÍA Y/O INSTRUMENTOS UTILIZADOS
Para dar respuesta al primer objetivo del plan investigación se llevó a cabo una revisión de la
literatura con el objetivo de legitimar un marco teórico a través del análisis crítico de la evidencia
científica sobre la temática tratada, es decir, la relación entre los constructos “resiliencia familiar”,
“ética” y “empoderamiento comunitario” dentro del campo de las enfermedades raras. La investi-
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gación sigue el modelo de cuatro fases para la revisión bibliográfica sistemática (Codina, 2018):
Búsqueda, Evaluación, Análisis y Síntesis. En este trabajo, se presentan algunos resultados obteni-
dos que permiten establecer indicios de relación entre estos tres constructos teóricos. 
Las bases de datos utilizadas para la primera fase de búsqueda bibliográfica de artículos son:
DialnetPlus, Web os Science, SCOPUS, PubMed, EBSCOhost (seleccionando PsycINFO como fuen-
te de información principal) y ERIC. Las palabras clave utilizadas son: Professional Ethics, Family
Resilience, Community Empowerment y Rare Diseases / Chronic Diseases. Además, se utilizaron
descriptores obtenidos del thesauros de DeSC y de ERIC. Así, se pretende conseguir coherencia crí-
tica y argumentativa en los resultados esperados de la búsqueda bibliográfica.
Tabla 1. Cuadro de términos de búsqueda.
En la fase de búsqueda se utilizaron preguntas directas que tuvieran nexo con los objetivos de
la investigación. Debido a que es una investigación que tiene como foco reflexivo la teoría crítica
social, se formularon las siguientes preguntas: ¿cómo se fundamenta el empoderamiento comuni-
tario desde una visión educativa y biopsicosocial? ¿cómo se entiende la resiliencia familiar desde
un enfoque socio-crítico? ¿cómo se relaciona el ethos, la resiliencia familiar y el empoderamiento
comunitario desde una visión educativa y biopsicosocial en el ámbito de las enfermedades raras? 
La estrategia de evaluación utilizada sigue los siguientes criterios de inclusión, exclusión y lími-
tes de la búsqueda bibliográfica:
Criterios de inclusión: artículos que tengan por objeto de estudio la relación entre ética o ethos,
resiliencia familiar y empoderamiento comunitario; estudios que centren la resiliencia familiar en
enfermedades crónicas y degenerativas -especialmente enfermedades raras-; estudios que funda-
menten, de manera epistemológica, los constructos “resiliencia familiar”, “ética” y “empoderamien-
to comunitario”; artículos que expongan la relación entre los constructos seleccionados y las prác-
ticas interdisciplinares; artículos que manifiesten la perspectiva de profesionales sanitarios, educa-
tivos y psicológicos en relación con la resiliencia familiar y/o las comunidades morales de inclusión.
Criterios de exclusión: artículos donde el resumen no responda a los objetivos de la revisión
bibliográfica sistemática; artículos de temáticas alejadas a las áreas de sanidad, educación, psicolo-
gía y sociología; artículos que no tengan acceso a texto completo a través de las bases de datos de
la biblioteca de la Universitat de les Isles Balears.
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Tabla 1. Cuadro de términos de búsqueda. 
Palabra clave Descriptor en DeSC Thesaurus en ERIC 
Sinónimos o 
palabras cercanas de 
interés 
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Fuente: Elaboración propia. 
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Límites de la búsqueda bibliográfica: artículos o bibliografía preferentemente del 2010 al 2019
RESULTADOS ALCANZADOS
La fase de evaluación de la revisión bibliográfica aún está en proceso. Sin embargo, se han ana-
lizado una veintena de artículos que arrojan indicios críticos sobre la relación entre los términos
ética, resiliencia familiar y empoderamiento, vistos desde una perspectiva educativa y biopsicoso-
cial. Por tanto, los resultados obtenidos se centran en la pregunta: ¿Cómo se relaciona el ethos, la
resiliencia familiar y el empoderamiento comunitario desde una visión educativa y biopsicosocial?
Los primeros indicios de la búsqueda bibliográfica indicaron la dificultad de acceder a estudios
que tuvieran como eje transversal estos tres conceptos, dado que son conceptos que emanan de
ámbitos totalmente dispares. Además, en el objetivo de nuestra investigación se entrecruzan mode-
los dispares que dificultan la relación entre los conceptos en el ámbito de una atención integral a las
familias con algún miembro con enfermedad rara. 
Sin embargo, hay estudios que manifiestan la necesidad de afrontar las enfermedades raras
desde una nueva visión educativa y biopsicosocial (Avellaneda Fernández, Izquierdo, et al., 2007;
Avellaneda Fernández, Layola, et al., 2007; FEDER (Federación Española de Enfermedades Raras),
2018; Fernández Hawrylak & Grau Rubio, 2014; Fundació Víctor Grífols i Lucas, 2010; Izquierdo
Martínez & Avellaneda Fernández, 2003; Monzón González, Aróstegui Barandica, & Ozerinjauregi
Beldarrain, 2017; Puente-Ferreras, Barahona-Gomariz, & Fernández-Lozano, 2011; Sauces &
Callado, 2016). Ahora bien, uno de los conflictos que se debe salvar para fomentar una atención
integral e inclusiva está en establecer un nexo entre los modelos biomédicos y los modelos socia-
les; teniendo cuidado en no caer en radicalismos sobre cómo afrontar la realidad de las enfermeda-
des raras.  
Así, desde un modelo social, la discapacidad en su versión radical, se considera un hecho pro-
ducido por el construccionismo social o institucional; mientras que un modelo médico, de corte bio-
logicista, la discapacidad es un hecho independiente de cualquier representación simbólica (Vázquez
García, 2015). Es decir, desde un enfoque radical biomédico, “el discapacitado, sea físico o cogniti-
vo, es víctima de un accidente biológico cuyas condiciones sociales, incluidos los procesos y barre-
ras que lo estigmatizan de forma estructural, se hacen invisibles” (Vázquez García, 2015, p. 113). 
¿Cómo dilucidar una solución ante esta dicotomía? Una solución puede estar en la teoría del
vitalismo racional de Georges Canguilhem, así lo proponen varios autores (Battán Horenstein, 2008;
Maureira Velásquez, Tirado Serrano, & Serrano, 2019; Nicholls, 2014; Vázquez García, 2015). El
vitalismo racional de Canguilhem, filósofo francés reconocido por ser maestro de Michael Foucault,
advierte que la vida es una acto de normatividad vital que es a la vez biológica y social. Para
Canguilhem (1991, p. 161) el juicio acerca de lo saludable o patológico de una diferencia sólo puede
establecerse a partir de la relación entre el individuo y su contexto social y vital concreto, es decir,
su historia personal. Así, una formación integral de los profesionales implicados en la atención a
familias con ER requiere una disposición de escucha y atención a la experiencia vivida de la familia,
de respeto moral para decidir las metas vitales y que permita conocer los aspectos biológicos como
sociales, educativos y culturales implicados en esa experiencia. En suma, la perspectiva híbrida,
vitalista y racional de Canguilhem, entre lo biológico y lo social, incluso lo educativo y psicológico,
da cabida a abordar el fomento de la resiliencia familiar y el empoderamiento comunitario. 
Por un lado, la resiliencia familiar parte de una reformulación psicológica al concepto físico de
resiliencia. Siguiendo a Claudia Grau (2013, p. 196) la resiliencia aplicada a la psicología, es la capa-
cidad que tienen determinados sujetos y grupos de sobreponerse a las adversidades, de autorrege-
nerarse de determinadas heridas y de sobreponerse a acontecimientos desestabilizadores; y al con-
junto de procesos sociales y personales que permiten conseguir bienestar físico y psicológico, a
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pesar de las adversidades.  Por tanto, la resiliencia familiar se entiende como los procesos de inte-
ractivos que fortalecen al individuo y a la familia ante las exigencias de la enfermedad (Falicov, 1995;
Masten & Monn, 2015; McCubbin & Patterson, 1983; Patterson, 2002; Rolland & Walsh, 2006;
Ungar, 2010; Walsh, 2004, 2016). En cuanto al contexto educativo, la resiliencia es entendida como
el logro de buenos resultados educativos a pesar de la adversidad de los estudiantes (Boingboing,
2012). De esta manera, una escuela basada en la resiliencia es aquella que desarrolla prácticas edu-
cativas que ayudan a los alumnos a afrontar las dificultades de forma positiva, a tener proyectos de
vida y a desarrollar sus potencialidades (Hart, Fernández Rodrigo, Molina, Izquierdo, & Maitland,
2018). 
Por otro, el concepto de empoderamiento comunitario en el ámbito sanitario se interpreta como
un proceso social, educativo, sanitario, psico lógico o político, mediante el cual los individuos y los
grupos sociales son capaces de expresar sus necesidades, plantear sus preocupaciones, diseñar
estrategias de participación en la toma de deci siones (Caldwell, Jones, Gallus, & Henry, 2018;
Wallerstein, 2006). En el ámbito de las ER, a través del empoderamiento comunitario se pretenden
incrementar la calidad de vida de este sector de las sociedades (Aymé, Kole, & Groft, 2008;
European Organisation for Rare Diseases, 2005). 
¿Cómo se relaciona la resiliencia familiar y el empoderamiento comunitario? Siguiendo a Walsh
(2004): “Dado que la norma de la familia nuclear moderna ha dado paso a una multiplicidad de for-
mas de organización familiar, el reto consiste en establecer políticas sociales y económicas y adop-
tar enfoques clínicos que avalen las nuevas realidades familiares”(2004, p. 76). Por tanto, desde una
lectura biopolítica, Nikolas Rose (2007) resalta que debemos conceptualizar la economía de la bio-
política contemporánea como una economía no regida por la lógica de la mortalidad sino de la vita-
lidad. Es decir, un gobierno de la vida, en donde la cuestión no es tanto evitar la muerte, sino opti-
mizar la vida. En este ideal de vitalidad, la biopolítica contemporánea consiste en una variedad de
estrategias, entre ellas el empoderamiento comunitario y la resiliencia familiar, que procuran identi-
ficar, tratar, administrar o gestionar a los individuos, grupos o localidades en que el riesgo sea ele-
vado, como es el caso de las familias con algún miembro con ER. 
De esta manera, las nociones de resiliencia familiar y empoderamiento comunitario promueven
un marco teórico versátil para el manejo de la conducta individual y colectiva ante las dificultades
de la ER, algunas veces impredecibles, interconectadas en formas que confunden modelos lineales
de causa y efecto, y donde los eventos sociales no respetan las barreras geográficas o culturales en
sus implicaciones (Rose & Lentzos, 2016).
En este baje conceptual, ¿dónde reside la ética en la relación entre la resiliencia familiar y el
empoderamiento comunitario? Para responder a esta pregunta, es necesario mencionar el origen
etimológico. La ética proviene de la palabra ethos que significó morada o guarida de los animales,
y que más tarde, se referirá al ámbito humano, conservando el sentido de espacio vital seguro en el
cual se acostumbra a habitar (Gónzalez, 1996).  De esta noción, se afirma que ethos connota una
forma habitual de comportamiento, hábito o costumbre. La filósofa Juliana González (1996) dirá que
el ethos “es un modo habitual, continuo, de comportarse, de ser en el tiempo; forma de estabilidad
y persistencia temporal” (1996, p. 10). Así, el ethos configura el carácter de un individuo o una
comunidad y puede forjar la resiliencia familiar y el empoderamiento comunitario. Por tanto, es
necesario fomentar una actuación ética en los profesionales ligada a constituir el ethos resiliente y
empoderado para con las familias con algún miembro con ER. Además, la ética, en su carácter fun-
damental y pedagógico legitima actuaciones correctas de los profesionales para que salvaguarden
la integridad de las familias y las personas con ER (Ayuso, Dal-Ré, & Palau, 2016; Gaviria, 2013;
Guilligan, 2013) 
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CONCLUSIONES
Se considera que hay dos enfoques teóricos que posibilitan y legitiman una atención integral
biopsicosocial a las familias implicadas. En este sentido: por un lado, el enfoque de resiliencia fami-
liar (Aumann & Hart, 2009; Boingboing, 2012; Walsh, 2016) y, por otro, un enfoque socio-crítico
basado en los constructos de empoderamiento comunitario (Aymé et al., 2008; Rose, 2007;
Wallerstein, 2006) y la normatividad vital que constituye un ethos o carácter para afrontar la enfer-
medad (Canguilhem, 1991). 
Así, los conceptos de ética, resiliencia familiar y empoderamiento comunitario reafirman las
posibilidades de supervivencia y crecimiento de todas las familias, y brindan un marco de referen-
cia útil para los enfoques de la práctica profesional. “Los clínicos capaces de comprender los pro-
cesos fundamentales podrán movilizar recursos inéditos en las familias atribuladas, ayudándoles a
hacer frente con mayor eficacia a las crisis de la vida y a emerger de ellas fortalecidas” (Walsh,
2002). 
De esta manera la atención integral biopsicosocial a niños y adolescentes con enfermedades
crónicas y/o enfermedades raras se sustenta en la interdisciplinariedad (Fernández Hawrylak & Grau
Rubio, 2014; Rosselló, Verger Gelabert, Negre Bennasar, & Paz Lourido, 2018). Así tenemos tres
campos de actuación: a) el campo educativo sustentado en la escuela inclusiva (Monzón González
et al., 2017), la pedagogía hospitalaria (Negre Bennasar & Verger Gelabert, 2017; Violant Holz,
Molina Garuz, & Pastor Vicente, 2011) y el desarrollo tecnológico que permita la inclusión educati-
va de los agentes implicados (Altina Cunha de Araújo, Paz-Lourido, & Verger Gelabert, 2016; Day &
Gu, 2013); b) el campo sanitario basado en nueva lectura hacia la vida, sustentada como una nor-
matividad vital (Battán Horenstein, 2008; Vázquez García, 2015); y c) el ámbito social desde la pos-
tura de la ethopolítica que posibilite la generación de comunidades morales de inclusión (Rose,
2007).
En conclusión, el trabajo interdisciplinar de esto tres campos, basados en la ética, la resiliencia
familiar y el empoderamiento comunitario, posibilitará la deconstrucción de los discursos que ena-
jenan las perspectivas hacia las enfermedades raras (CIBERER, n.d.), fomentar la resiliencia familiar
en las familias con algún miembro con enfermedad crónica y/o enfermedad rara (Grau Rubio, 2013)
y permitir la generación de comunidades morales de inclusión (Fraga, 2017).
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